Exploring Therapeutic Problems in Women with Multiple Sclerosis: A Qualitative Study by Khftan, Parvaneh et al.
  ، ایرانتهران بخشی،گروه مددکاری اجتماعی، دانشگاه علوم بهزیستی و توان کارشناسی ارشد، -1
 بخشی، تهران، ایراندانشگاه علوم بهزیستی و توان ،گروه علوم بالینی دانشیار، -2
 بخشی، تهران، ایراندانشگاه علوم بهزیستی و توان ،گروه پرستاری دانشیار، -3
 دانشگاه علامه طباطبایی، تهران، ایران، دانشکده علوم اجتماعی، استادیار، گروه مددکاری اجتماعی -4
 بخشی،تهران، ایرانتوان ه علوم بهزیستی ودانشگا ،گروه مددکاری اجتماعی استادیار، -5
 بخشی، تهران، ایراندانشجوی دکتری، گروه مددکاری اجتماعی، دانشگاه علوم بهزیستی و توان -6
 moc.oohay@wsihsram :liamE ملیحه عرشی مسؤول: نویسنده
 
 
 6931بهار / 1/شماره 6مجله تحقیقات کیفی در علوم سلامت/سال 
 
 31
 ): یک مطالعه کیفیSMتبیین مشکلات درمانی زنان مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس (
 
 6فاطمه غلامی جم ،5ملیحه عرشی ،4، منصور فتحی3، حمیدرضا خانکه2، روشنک وامقی1پروانه خفتان
 
 چکیده
حدود  شیوع آن در زنانباشد که های سیستم عصبی میترین بیمارییکی از مهم )SM یا sisorelcs elpitluM( اسکلروزیس مولتیپل مقدمه:
هدف از انجام دو تا سه برابر مردان است. علت اصلی این بیماری به طور کامل شناخته نشده است و هیچ درمان قطعی برای آن وجود ندارد. 
 .حاضر، شناخت مشکلات درمانی در این بیماران بودمطالعه 
نفر از زنان  32گیری هدفمند و معیار اشباع نظری، در این پژوهش کیفی، از روش تحلیل محتوا استفاده گردید. بر اساس روش نمونه :روش
ها، روش آوری دادهشرکت نمودند. جهت جمعدر تحقیق  3931شهر تهران در سال  SMمراجعه کننده به انجمن حمایت از بیماران  SMمبتلا به 
 .ها با استفاده از روش تحلیل محتوای کیفی تجزیه و تحلیل گردیدمصاحبه عمیق نیمه ساختار یافته مورد استفاده قرار گرفت. داده
 هزینه« زیرطبقه پنج و »درمانی مشکلات« طبقه یک در کدها این. آمد دست به کد 1111 تحلیل، مرحله در سه هامصاحبه مجموع از ها:یافته
 کادر جانب از کافی و مناسب همدلی عدم درمانی، کادر و پزشکان طرف از بیمار حقوق گرفتن دارو، نادیده به راحت دسترسی درمان، عدم بالای
 .  گردید مشخص »داروها و عوارض درمانی
های اجتماعی رو هستند که نیازمند توجه و حمایتمشکلات خاصی روبهدر زمینه درمان بیماری خود با  SMبیماران مبتلا به  گیری:نتیجه
هزینه، دولت و ای و در اختیار گذاشتن داروها به ویژه داروهای خارجی با تعرفه مناسب و کمهایی همچون پوشش مناسب بیمهباشد. با حمایتمی
 .داشته باشندتوانند سهم بسیار بزرگی در کاهش درد و رنج این بیماران جامعه می
 تحقیق کیفی، درمان، مولتیپل اسکلروزیس ها:کلید واژه
 
 
تبیین مشکلات درمانی زنان مبتلا به  .خفتان پروانه، وامقی روشنک، خانکه حمیدرضا، فتحی منصور، عرشی ملیحه، غلامی جم فاطمه ارجاع:
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 مقدمه
 در بهداشتی هایسیستم کههایی ترین چالشیکی از بزرگ
باشند، می مواجه آن با جهان سراسر در یکم و بیست قرن
مشکلات  ).1است ( مزمن هایبیماری از ناشی بار افزایش
های طولانی مدتی هستند که در مزمن پزشکی، بیماری
های اخیر به ویژه در کشورهای پیشرفته با سرعت زیادی سال
های مزمن اند. اغلب این بیماریای یافتهشیوع فزاینده
ها طولانی و مراحل العلاج هستند و دوره درمان آنصعب
 ).2، 3باشد (بهبود آن دشوار می
یا  sisorelcs elpitluMل اسکلروزیس (بیماری مولتیپ
ترین و های سیستم ایمنی و شایع)، یکی از بیماریSM
است که بیشتر ترین بیماری دستگاه عصبی مرکزی قدیمی
). میزان شیوع این 2، 4کند (افراد بالغ و جوان را درگیر می
 تعداد). 5باشد (درصد می 1/1بیماری در جمعیت کلی جهان، 
 برآورد نفر میلیون 2/5در جهان  SM بیماری به مبتلایان
 هزار 14 حدود ایران، SM انجمن آمار اساس شده است. بر
شیوع بیماری  ).1مبتلا هستند ( این بیماری به کشور در نفر
این بیماری امید به  در زنان دو تا سه برابر مردان است. SM
). سن شروع آن در 6دهد (سال کاهش می 11زندگی فرد را 
شکایات شایع باشد. سالگی می 14تا  12بیشتر افراد بین 
بیماران شامل خستگی و فقدان انرژی، ضعف موضعی، 
حسی، مورمور شدن موضعی یا عدم ثبات در یک اندام، بی
کاهش دید ناگهانی، دوبینی، تاری دید، اختلال تعادل، اختلال 
 عملکرد مثانه، مشکلات گفتاری و اختلال در راه رفتن که
 ). 4رود، است (گاهی تا فلج کامل پیش می
ناتوان کننده  و مزمن هایبیماری به مبتلا بیماران
هستند  مواجه شانبیماری به وابسته مشکلات با SM همچون
 به مربوط هایفعالیت در را هاآن شرکت مشکلات، این که
 عوارض افزایش سبب نتیجه، در و نمایدمی محدود تندرستی
 تأثیر و شودآنان می مستقل زندگی در هاییمحدودیت و ثانویه
 ).7گذارد (می هاآن کیفیت زندگی بر منفی
، نداشتن درمان قطعی SMهای بیماری یکی از ویژگی
 کاهش در تواندمی این بیماری در رایج درمانی روشاست. 
 مؤثر بیماری کاهش پیشرفت نیز و بیماری شدت عود، دفعات
عه عابدینی و همکاران با بررسی سلامت ). مطال8شود ( واقع
در استان مازندران، به این نتیجه  SMروان بیماران مبتلا به 
درصد بیماران از مشکلات جسمانی شدید و  71/9رسید که 
). 2برند (درصد از مشکلات شدید اجتماعی رنج می 83/8
پژوهش کیفی در خصوص مشکلات جنسی مردان یک نتایج 
نشان داد که بیماران احساس نیاز به  SMمبتلا به بیماری 
بحث در مورد مشکلات با اختلال عملکرد جنسی دارند و تیم 
بخشی به احتمال زیاد به عنوان متخصص در این زمینه توان
 . )9( شناخته شده است
بیشتر مطالعات داخلی انجام شده در گروه هدف مبتلایان 
باشند و در معدود ، از نوع مطالعات کمی میSMبه بیماری 
مطالعات کیفی که در این گروه از بیماران صورت گرفته، به 
تبیین مشکلات درمانی آنان پرداخته نشده است. در همین 
راستا، پژوهش حاضر با هدف دستیابی به مشکلات درمانی 
 .انجام گرفت SMبیماران مبتلا به بیماری 
 
 روش
محتوا انجام  ع کیفی بود که به صورت تحلیلاین تحقیق از نو
شد. تحلیل محتوا با رویکرد قراردادی، به طور بالقوه یکی از 
های پژوهش کیفی در علوم اجتماعی به شمار ترین تکنیکمهم
 ). 9پردازد (ها میها به تحلیل آنرود که با شناخت دادهمی
 SM جامعه مورد مطالعه را بیماران زن مبتلا به بیماری
 انتخابعیار تشکیل داد. م 3931ساکن تهران در سال 
سال از تشخیص قطعی  2گذشت حداقل  مشارکت کنندگان،
های درمانی، دارا بودن بیماری فرد، استفاده کردن از روش
 به آنان تمایل تجارب غنی و مفید درباره زندگی با بیماری و
 روشگیری به نمونه بود. پژوهشگر به خود تجارب بازگویی
تنوع (از  حداکثر گیری نظری باهدفمند و بر اساس نمونه
های مورد استفاده) تا رسیدن و درمان SMلحاظ نوع بیماری 
 دنبال به پژوهشگر روش، این در ها ادامه یافت.به اشباع داده
 و باشند تحقیق موضوع از غنی تجربه دارای که بود افرادی
  مطالعه حاضر، د. درداشته باشن را تجربیات این بیان توان
شهر تهران مورد  SMبیمار زن مراجعه کننده به انجمن  32
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 به طول انجامید دقیقه 19تا  16 بین هامصاحبه گرفتند. زمان
 قرار مصاحبه مورد بار یک فقط اغلب مشارکت کنندگان و
 گرفتند و فقط در دو مورد مصاحبه در دو جلسه انجام شد. 
 به نسبت افراد حق و مصاحبه روش تحقیق، هدف ابتدا در
 کنندگان مشارکت برای آن از امتناع یا و مطالعه در شرکت
 نامهرضایت سپس و شد داده توضیح اول توسط نویسنده
 از ها،داده آوریجمع برای گردید. کسب آنان از آگاهانه
شد.  استفاده ساختار یافته نیمه و فردی عمیق هایمصاحبه
های درمان زمینه بیماران در تجربه ها،سؤالات مصاحبه محور
 بر مبنی کلی سؤال یک ابتدا بود که SMموجود در بیماری 
های موجود در بیماری درمان زمینه در شما تجربه«که  این
 به دستیابی منظور به سپس و شدپرسیده می» چیست؟ SM
 سؤالات بیماران، بیانات روشن شدن و بیشتر اطلاعات
 های مشارکتشد که پاسخپرسیده می پیگیری کننده نیز
ها مصاحبه بود. سؤالات این کننده تعیین گر وهدایت کنندگان
 به فرصت اولین در سپس شد.می ضبط هابا رضایت نمونه
 و نویستدس کاغذ روی بر عرصه، های دریادداشت همراه
 پس هامصاحبه شده سازیپیاده متن شد.کامپیوتری می تایپ
 و دهنده تشکیل معنایی واحدهای به مرور، بار چندین از
 سپس شد. شکسته دارمعنی ترین واحدهایکوچک به سپس
 در معنایی تشابه اساس بر تا شد بازخوانی بار چندین کدها
 و اولیه گردد. متون جایگزین اصلی طبقات و زیرطبقات
 نهایت، در تا گردید بازخوانی بار چندین نهایی طبقات
 درباره معنایی اشتراک به مشارکت کنندگان و پژوهشگران
 تا شد علاوه بر این، در تحقیق حاضر سعی رسیدند. طبقات
 هاداده تحلیل روند در های محققانفرضپیش امکان حد
 دخالت داده نشود.
 چهارگانه معیارهای از ها،داده صحت تعیین برای
 استفاده پذیریانتقال و تأییدپذیری اعتماد، قابلیت مقبولیت،
با  مداوم درگیری ها،داده مقبولیت تعیین منظور ). به11شد (
 اصلاحی نظرات از داشت و وجود پژوهش هایو داده موضوع
 ها، تحلیلمصاحبه انجام روند با ارتباط در تحقیق تیم استادان
 هامصاحبه گردید. متن استفاده شده استخراج هایداده و هاآن
مشارکت  از برخی با زیرطبقات و شده استخراج کدهای و
نفر از پزشکان متخصص مغز و  همچنین، یک و کنندگان
 فعالیت گسترده داشت، در SMکه در زمینه بیماری اعصاب 
 در تلفیق از گردید. استفاده هاآن نظرات از و شد گذاشته میان
 های در عرصه)یادداشت و ها (مصاحبهآوری دادهجمع روش
لازم (از  تنوع هانمونه انتخاب در نهایت، در و شد نیز استفاده
لحاظ سن، نوع بیماری، درمان و داروهای استفاده شده، 
  لحاظ گردید. وضعیت اقتصادی و سطح تحصیلات)
 در تلفیق روش از ها،اعتماد داده قابلیت تعیین راستای در
 آشنا خارجی ناظر یک از و شد گرفته بهره هاداده آوریجمع
 در که گردید استفاده هاداده بررسی جهت کیفی تحقیق به
 تعیین برای داشت. وجود توافق هایافته و کار فرایند مورد
 شامل گرفته صورت هایفعالیت همه نیز هایافته تأییدپذیری
 دقت به آمده به دست هاییافته چگونگی و کار انجام فرایند
 به همچنین، گردید. ارایه تحقیق فرایند از گزارشی و شد ثبت
 از آمده دست های بهها، یافتهداده پذیریتعیین انتقال منظور
 که مطالعه از خارج SMبیمار زن مبتلا به  5با  پژوهش
 در داشتند، پژوهش کنندگان مشارکت با یهای مشابهموقعیت
 ها قرار گرفت.آن تأیید مورد که شد گذاشته میان
 کسب و بودن اطلاعات محرمانه اصول پژوهش حاضر، در
 و مشاهده ضبط گفتگو، مصاحبه، جهت آگاهانه رضایت
 از زمانی، مرحله هر پژوهش در از گیریکناره حق از برخورداری
 ).1،8،71رعایت شد (کد اخلاقی  که بود اخلاقی ملاحظات جمله
 
 هایافته
سال قرار داشتند و  74تا  32مشارکت کنندگان در بازه سنی 
طول تحصیلات آنان از سیکل تا کارشناسی ارشد متغیر بود. 
از نظر  سال در نوسان بود. 12تا  3مدت ابتلا به بیماری از 
نفر داروهای ایرانی به صورت ترزیقی،  8نوع داروی مصرفی، 
نفر از  1نفر داروهای خارجی به صورت ترزیقی و فقط  41
داروهای خوراکی جهت جلوگیری از عود عوارض و علایم 
بیماری و در صورت بروز حمله، کورتون درمانی استفاده 
، از فعلاً های درمانی در ماهنمود. از نظر متوسط هزینهمی
 1ها متغیر بود. در جدول رایگان تا یک میلیون تومان هزینه
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 مشخصات دموگرافیک مشارکت کنندگان .5جدول 
 تعداد (درصد) کمینه (میانگین) -بیشینه متغیر
 1) 4/3( - سیکل تحصیلات [تعداد (درصد)]
 31) 65/5( - دیپلم
 2) 8/7( - کاردانی
 6) 62/1( - کارشناسی
 1) 4/3( - کارشناسی ارشد
 - هزار تومان) 113یک میلیون تومان ( -فعلاً رایگان هزینه درمان در ماه
 - )73( 32-74 سن (سال)
 - )11( 3-12 مدت زمان تشخیص (سال)
 
 نشان داده شده است. 2جدول کدهای استخراج شده و زیرطبقات طبقه درمانی در 
 
 کدهای استخراج شده و زیرطبقات طبقه درمانی .7جدول 
 کدهای استخراج شده زیرطبقات
 sisorelcs elpitluMپرهزینه بودن بیماری  هزینه بالای درمان بیماری
 متناسب نبودن درامد شخص با هزینه درمان
 های درماننداشتن درامد جهت تأمین هزینه
 داروی خارجی با وجود اثربخشی پایین به علت هزینه بالاجایگزینی اجباری داروی ایرانی به جای 
 های جانبی بالای بیماری از جمله هزینه تهیه لوازم بهداشتیهزینه
 بخشی بیماریهای توانبالا بودن هزینه
 بالا بودن هزینه داروهای جانبی بیماری
 هاها در پرداخت هزینهسهم پایین برخی از بیمه
 دسترسی سخت به دارو راحت و آسان به داروعدم دسترسی 
 هاکمیاب شدن داروهای خارجی به علت تحریم
 دسترسی سخت به دارو به دلیل شرایط جسمی
 موانع تکنولوژیک دریافت دارو
 لزوم تأمین مداوم دارو
 تأمین دارو از مراکز خاص
 هاعدم هماهنگی مناسب بین بیمه و داروخانه
 تخصیص وقت انتظار زیاد جهت ویزیت پزشکان گرفتن حقوق بیمار توسط درمانگراننادیده 
 های موجودسردرگمی بیمار در مورد انتخاب درمان
 تخصیص ندادن وقت کافی جهت ویزیت بیمار از جانب پزشکان
 ترسیم نکردن روند پیشرفت بیماری برای بیمار از جانب پزشکان
 بیمار قرار ندادن از جانب پزشکانتوضیح کافی در اختیار 
 های غیر علمی به بیمار از جانب پزشکانحلارایه راه
 پاسخ ناکافی پزشکان به سؤالات بیماران
 عدم توضیح به بیمار از جانب پزشکان در مورد بیماری
 های خصوصیها و مراکز درمانی عمومی نسبت به مطببرخورد نامناسب پزشکان در بیمارستان
 توسط پزشکعدم انتقال درک و فهم از بیماری به بیمار  درمانی کادرعدم همدلی مناسب و کافی از جانب 
 عدم همدلی مناسب و کافی از جانب کارکنان درمانی با بیمار
 پزشکان با بیماران نسبت با سایر افرادآمیز رفتار تبعیض
 تزریقمشکلات جسمی عضلانی در اثر  عوارض دارو و درمان
 اذیت شدن از عوارض تزریق
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از نظر بیشتر مشارکت کنندگان  هزینه بالای درمان:
ای است و درمان بیماری بیماری پرهزینه SMپژوهش، بیماری 
کاهد، نیاز به صرف که فقط تا حدودی از پیشرفت آن می
کنندگان در تهیه  دارد و بیشتر مشارکت های بسیاریهزینه
های درمان حتی با این که همه آنان تحت پوشش یکی از هزینه
ای بودند، تحت فشار قرار داشتند و درمان را های بیمهسازمان
بخشی مانند شامل هزینه تهیه دارو، استفاده از درمان توان
 انندفیزیوتراپی، ویزیت پزشک، انجام کارهای پاراکلینیکی م
ها ) و آزمایشIRM( gnigami ecnanoser citengaM
کردند. شرکت کنندگان از این که هر ماه مبلغ بالایی توصیف می
کردند؛ به را باید صرف تهیه دارو کنند، اظهار ناراحتی می
کردند. خصوص مشارکت کنندگانی که داروی خارجی مصرف می
ای عاینات دورهاغلب مشارکت کنندگان از این که برای انجام م
هزار تومان به عنوان هزینه ویزیت پزشک پرداخت  14تا  13باید 
در این باره  11کننده شماره کنند، سخت ناراحت بودند. مشارکت 
 SMخیلی بالاست... کلاً بیماری  SMهزینه درمان «بیان کرد: 
 دار، دپیلم).ساله، خانه 24» (خواهدپر هزینه است و فقط پول می
از نظر  :ترسی آسان و راحت به داروهاعدم دس
در  SMهای مشارکت کنندگان، مسایلی همچون توزیع دارو
چند داروخانه خاص، لزوم مراجعه ماهانه برای دریافت دارو از 
داروخانه (در اختیار نگذاشتن دارو برای بیش از یک ماه از 
های سال طرف داروخانه به بیماران)، نبود دارو در برخی از ماه
دسترسی سخت به دارو به دلیل شرایط  به علت تحریم کشور،
جسمی و موانع تکنولوژیک دریافت دارو (مانند قطع اینترنت 
دسترسی به داروها را ها در برخی مواقع مراجعه)، داروخانه
به «گفت:  2مشارکت کننده شماره کند. برای بیمار سخت می
خارجی علت تحریم و فضای سیاسی کشور، گاهی داروهای 
دو ماه تزریق  -شود نتوانم یکیشود که باعث میپیدا نمی
 ساله، شاغل، کارشناسی). 53» (کنم و حالم بدتر شده است
نادیده گرفتن حقوق بیمار از طرف پزشکان و 
رعایت حقوق بیمار، از ملزومات درمان در  :کادر درمانی
رود و باعث ارتباط بهتر بین پزشک حرفه پزشکی به شمار می
شود، اما در بررسی حاضر بیشتر بیماران از نادیده و بیمار می
شان، صرف وقت انتظار زیاد گرفتن شرایط و نیازهای خاص
جهت ویزیت پزشکان، سردرگمی بیمار در مورد انتخاب 
های موجود، تخصیص ندادن وقت کافی جهت ویزیت درمان
 بیمار از جانب پزشکان، ترسیم نکردن روند پیشرفت بیماری
برای بیمار از جانب پزشکان، در اختیار قرار ندادن اطلاعات 
 3کافی به بیمار و... سخن گفتند. مشارکت کننده شماره 
ام توضیح دکترها به من در مورد بیماری«اظهار نمود: 
گویند بیا سر کلاس دانشگاه تا کاملاً برایت دهند و مینمی
 دار، کاردانی).ساله، خانه 52» (توضیح بدهم
 کادرعدم همدلی مناسب و کافی از جانب 
همدلی پزشک با وضعیت عاطفی بیمار، تأثیرات : درمانی
جانبی مهمی در مراقبت و مداوای بیمار دارد. هنگامی که 
پزشک از وضعیت عاطفی بیمار مانند وضعیت جسمانی وی 
آگاه باشد و آن را درک کند، دقت تشخیص وی نیز افزایش 
ضر اغلب بیماران مواردی همچون عدم یابد. در تحقیق حامی
 همدلی کافی و مناسب از جانب پزشکان و سایر کادر درمانی،
توسط پزشک، عدم انتقال درک و فهم از بیماری به بیمار 
آمیز پزشکان با بیماران نسبت با سایر افراد را رفتار تبعیض
بیماری برای «گوید: می 6بیان داشتند. مشارکت شماره 
شده است و در برابر علایم بیماری فقط  پزشکان عادی
» همین است دیگه... SMگویند مواظب خودت باش و می
 ساله، شاغل، کارشناسی ارشد). 53(
مصرف هر دارویی گاهی با عوارضی  :عوارض دارو
به  SMهمراه است، اما مصرف داروهایی که بیماران مبتلا به 
اف درمانی صورت روزانه، یک روز در میان یا هفتگی با اهد
کنند، با عوارض همیشگی (مانند تب، لرز و خاصی مصرف می
باشد که طبق توصیف، گاهی درد در محل تزریق) همراه می
بیماران اغلب از این بابت در رنج هستند و گاهی همین امر 
باعث شده است که بیمار گاهی اوقات از مصرف آن سر باز 
از این که باید «عنوان کرد:  9زند. مشارکت کننده شماره 
مداوم دارو تزریق کنم، ناراحت هستم و فکر کردن به ترزیق 
 دار، سیکل).ساله، خانه 64» (کنداذیتم می
 
 بحث 
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درمان، یکی از مشکلات اساسی اغلب مبتلایان به 
های هزینهالعلاج است؛ به طوری که تأمین های صعببیماری
تراپی و گفتار بخشی (فیزیوبالای تهیه دارو، جلسات توان
، هادرمانی)، هزینه بالای ویزیت پزشکان متخصص در مطب
های بالای های مکرر آزمایشگاهی و هزینههزینه تست
اغلب مشارکت کنندگان را با استیصال مالی مواجه ، IRM
)، 11( etnagroMنموده است. این یافته با نتایج مطالعات 
) همخوانی 31) و قناتی و همکاران (21و همکاران ( renneK
های ترین هزینهها، بزرگداشت. بر اساس نتایج تحقیقات آن
های دارویی، مشاوره و درمان مستقیم مربوط به هزینه
های ). مطابق با نتایج پژوهش11-31پرستاری است (
)، 51(و همکاران  rolyaT) و 41و همکاران ( nietstoR
 به منجر جدید، کشف داروهای و جدید هایدرمان معرفی
 هایهزینه افزایش از ناشی های مستقیمهزینه افزایش
های مطالعه قناتی و همکاران شود. همچنین، یافتهمی دارویی
های بالای درمان به خصوص در ایران حاکی از هزینه
در  SM قیمت و عدم توانایی اغلب مبتلایان بهداروهای گران
). این در حالی است که یارانه 31ها است (تأمین این هزینه
ها نیز تنها یابد و بیمهدارو به اقلام محدودی اختصاص می
کنند. به اعتقاد داروهای خاصی را بر اساس تعرفه تقبل می
اغلب مشارکت کنندگان، این داروها کارایی لازم را ندارند و 
از داروهای خارجی دارند و یا ها بیشتر تمایل به استفاده آن
نمایند. بنابراین، پزشکان معالج این نوع داروها را تجویز می
یکی از مشکلات جدی در حوزه درمان، ضعیف بودن پوشش 
 باشد. ها مییارانه دارویی و بیمه
های دیگر، این با مقایسه نتایج پژوهش حاضر با پژوهش
و تهیه دارو در  های درمانیشود که هزینهموضوع تأیید می
بالا است و باعث رنج مضاعف بیماری بر  SMبیماری 
 ایران کشور در کشورها، سایر با مقایسه در شود.بیماران می
ای به بیمه هایهزینه پوشش در متفاوتی شرایط هنوز
است.  نگرفته صورت دارویی هایهزینه مورد در خصوص
 دولت شوند ومی ارایه یکسان فرانشیز داشتن با خدمات همه
 خاص، بیماران برای های دارویییارانه گرفتن در نظر با تنها
 خود توسط هاهزینه بقیه و پرداخت کندمی پر را خلأ این
 دولتی یارانه اضافه کردن صورت در گیرد.صورت می بیماران
 بیماری داروهای توانها، میبیمه حق این از حاصل منابع به
 در هابیمه نقش و داد ارایه کشورها رایگان سایر مانند را SM
و  جامعه مالی و اقتصادی بار کاهش و بیماران از این حمایت
با پوشش  توانندها میبیمه شود.تر میپررنگ دولت، ویژه به
این  بار اقتصادی از حدودی تا دارویی، هایهزینه مناسب
 بکاهند. بیماری
از دیگر نتایج مطالعه حاضر، نارضایتی بیماران در زمینه 
با های موجود بود و دسترسی راحت و آسان به دارو و درمان
های خاص جزء لیست بیماری SMتوجه به این که بیماری 
های باشد، داروهای آن در مراکز خاص مانند داروخانهمی
ماران های تحت نظارت واحد امور بیهلال احمر و داروخانه
گردد. همین سیاست توزیع دارو در مراکز خاص توزیع می
شود بیمارانی که محل زندگی و کارشان از خاص، باعث می
باشد، در تهیه دارو با مشکل مواجه مراکز توزیع دارو دور می
ضرورت دسترسی سریع بیماران به داروهای  شوند. با توجه به
توان با ، میخاص و با هدف تسهیل دریافت خدمات درمانی
ریزی اجتماعی گسترده در سطح کشور و با هماهنگی برنامه
های درمانی و هایی مانند وزارت بهداشت، بیمهبین سازمان
و  SMهای مردم نهاد مانند انجمن حمایت از بیماران سازمان
بنیاد امور بیماران خاص، تدابیری را طراحی کرد که بیماران 
خانه محل زندگی خود داروی مورد ترین داروبتوانند از نزدیک
نیاز خود را تأمین نمایند یا حتی بتوان دارو را درب منازل 
ها تحویل داد و بیماران نیازی به مراجعه به بیماران به آن
 داروخانه خاص برای تهیه دارو نداشته باشند.
بیشتر شرکت کنندگان از نادیده گرفته شدن حقوق خود 
کردند ن معالج ابراز نارضایتی میتوسط کادر درمانی و پزشکا
و معتقد بودند که منشور حقوق بیمار تنها یک تابلوی نمایشی 
بر روی دیوار مراکز درمانی و مطب پزشکان است و ضمانت 
) و رنگرز جدی و ربیعی 61اجرایی ندارد. پارساپور و همکاران (
) نیز در مطالعات خود، بر اهمیت رعایت حقوق بیماران 71(
های ادر درمانی تأکید نمودند. بر مبنای نتایج پژوهشتوسط ک
 ارایه از ناپذیریجدایی جزء بیماران حقوق ها، رعایتآن
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بنابراین،  باشد. آن رعایت و اجرا بر دلیلی تواندنمی منشور
 ).61، 71(رسد می نظر به ضروری آن رعایت میزان ارزیابی
 مراقبت از دارد حق بیمار که کندمی بیان بیمار حقوق منشور
محترمانه برخوردار شود؛ از پزشکان و افراد دیگر که به طور 
کنند، در مورد تشخیص، نوع درمان و مستقیم از او مراقبت می
آگهی بیماری اطلاعات دقیقی بخواهد؛ در مورد ادامه پیش
گیری نماید و یه شده تصمیمدرمان یا رد کردن درمان توص
برنامه درمانی خود را محرمانه نگهدارد. رعایت منشور حقوق 
بیمار موجب بهبود در روابط بیمار و کارکنان کادر بهداشتی 
ها در گردد. آگاه کردن بیماران، سهیم کردن آنمی
گیری و محترم شمردن حقوقشان، به بهبودی بیماران تصمیم
 کند.کمک می
های پژوهش حاضر، بیشتر مشارکت یافتهبر مبنای 
کنندگان از عادی شدن بیماری برای پزشکان و به دنبال آن، 
دادن به بیمار و فقدان همدلی و توجه کافی پاسخ سطحی 
ها را برای پیگیری ناراضی بودند و همین مسأله انگیزه آن
های پزشکی کاهش داده بود. به اعتقاد و انجام توصیه درمان
، به دلیل مبارزه بیماران با مشکلات ناشی ylleKو  renruT
ها، های مختلف، ارتباط متخصصان درمانی با آناز بیماری
ها فرصتی را برای ارتباط نزدیک و صمیمیت عاطفی میان آن
نماید و همدلی ممکن است فرایند مداوای پزشکی فراهم می
شکان را نیز بهبود بخشد. هنگامی که بیماران احساس کنند پز
های اند، احتمال بیشتری دارد که از توصیهآنان را درک کرده
 معنای توانایی به ). همدلی81ها پیروی نمایند (درمانی آن
 در مهمی بسیار دیگران، بخش تجربیات و احساسات شناخت
 و تشخیص و بیماران رضایت افزایش باعث که است پزشکی
کارکنان درمانی در گردد شود و توصیه میمی ترصحیح درمان
ها، پاسخ به سؤالات بیماران و بازخورد به واکنش و رفتار آن
نهایت همدلی را از خود بروز دهند که باعث بهبود روابط بین 
ها را به شود و رضایت خاطر آنبیماران و کادر درمانی می
 دنبال دارد.
، SMفرسای مبتلایان به های طاقتیکی دیگر از رنج
باشد. اغلب مشارکت کنندگان به اروها میعوارض مصرف د
کاهش توانایی و اخلال در انجام کارهای روزمره خود به دلیل 
ها عوارض مصرف داروها اذعان داشتند؛ در حالی که بیشتر آن
از وضعیت مالی خوبی برخوردار نبودند و امکان استفاده از 
 های بالای آن نداشتند.پرستار و مراقب را به دلیل هزینه
ضمن این که، نگران از دست دادن شغل و منبع درامد خود 
کردند. بودند و به همین دلیل استرس مضاعفی را تجربه می
نیز عوارض مصرف داروها را  ffokmaSهای مطالعه یافته
). بر اساس پژوهش وی، در درمان بیماری 91نماید (تأیید می
مانند تب، جانبی  عوارض بتا، اینترفرون هایفرم تمام با SM
 خفیف، درجه سه با شود کهمی لرز، سردرد و... مشاهده
). اگر بیماران در 91دهد (می نشان را شدید خود و متوسط
های شروع درمان خود از عوارض داروهای مصرفی و راه
ها (مانند مصرف استامینوفن و ایبوپروفن) کاهش عوارض آن
داروها  آگاه باشند، ممکن است هنگام مواجهه با عوارض
تر عمل نمایند و بدون مشورت با پزشک دارو را قطع منطقی
 .شان نشوندنکنند و باعث سیر پیشرفت بیماری
 
پژوهش حاضر در تهران و بر روی گروه زنان : هامحدودیت
بیمار انجام شد. بنابراین، تجارب بیان شده متعلق به این گروه 
ها، محقق دادهآوری باشد. در جمعاز مشارکت کنندگان می
ها مجبور بود از ضبط صوت برای جلوگیری از حذف داده
استفاده کند که جلب رضایت مشارکت کنندگان جهت انجام 
بر و بعد از اعتمادسازی مصاحبه و به خصوص ضبط صدا زمان
افتاد و به دفعات در حین مصاحبه برای راحتی اتفاق می
. پژوهشگر امکان گفتگوها مجبور به توضیح در این زمینه بود
را که عضو انجمن حمایت  SMدسترسی به بیماران مبتلا به 
 .از بیماران نبودند، نداشت
 
 گیرینتیجه
بر اساس جستجوهای انجام گرفته توسط نویسندگان، تحقیق 
حاضر اولین مطالعه در مورد شناخت مشکلات درمانی زنان 
ماران زن و بر مبنای تجارب این بیماران بود. بی SMمبتلا به 
در زمینه درمان خود با مسایلی مانند هزینه بالای درمان، عدم 
دسترسی راحت به دارو، نادیده گرفتن حقوق بیمار از طرف 
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نانکراک ینامرد یم هجاوم اهوراد ضراوع و ،نیاربانب .دنشاب
یم هیصوتیمها هب هجوت اب دوش زا هورگ نیا رد نامرد ت
 تهج شلات اب ،یرامیب تفرشیپ و دوع مدع تهج و نارامیب
همانربیزیرهنیزه شهاک فده اب بسانم یاه و نامرد یاه
 ،نینچمه و نارامیب یفرصم یاهوراد ندوب سرتسد رد
 انشآ و رامیب اب رتشیب یلدمه تهج ینامرد رداک شزومآ
ایب یاهزاین و تلاکشم اب نانآ ندومن ،نانآ طسوت هدش ن
 اب تیاهن رد هک تشاد نانآ یاهدرد و ملاآ شهاک رد یمهس
نآ هداوناخ و نارامیب یراکمه میت و ینامرد رداک ،اه
ناوت هب هدش هیارا تامدخ تیفیک و تیمک ناوتب ،یشخب
نآ رتشیب هافر تهج رد ار نارامیباه داد اقترا. 
 
ینادردق و رکشت 
نیا هلاقم هتفرگرب زا نایاپهمان یسانشراک دشرا اب دک هتیمک 
قلاخا USWR.REC.1393.168 یمدشابنیدب . زا هلیسو
 نارامیب زا تیامح هعماج و نمجناMS  تکراشم یمامت و
کمک تهج هب ناداتسا و ناگدننکیب یاه یاتسار رد هبئاش
یم لمع هب ینادردق و رکشت ،شهوژپ نیا ندش یلمعدیآ . 
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Exploring Therapeutic Problems in Women with Multiple Sclerosis:  
A Qualitative Study 
 
 
Parvaneh Khaftan1, Roshanak Vameghi2, Hamid Reza Khankeh3, Mansour Fathi4,  





Introduction: Multiple sclerosis (MS) is one of the most important diseases of the nervous system. The 
incidence of this disease in women is about two to three times that of men. The main cause of this disease 
is not fully understood and there is no definitive treatment for it. The aim of this study was to identify the 
treatment problems in this group of patients. 
Method: In this qualitative study, content analysis method was used. Based on the purposive sampling 
method and theoretical saturation criterion, 23 patients with multiple sclerosis who referred to the 
Association for the Protection of Menthol Patients in Tehran, Iran, during the year 2014 participated in 
this study. Semi-structured interview method was used to collect the data. Data were analyzed using 
qualitative content analysis method. 
Results: Out of the interviews, 1100 codes were obtained in three stages of analysis. These codes fell into 
one category of treatment problems and five subcategories of "high cost of treatment", "lack of access to 
medicine", "neglecting patient's rights from doctors and medical personnel", "lack of adequate empathy 
from medical personnel", and "Complications of medications". 
Conclusion: Patients with multiple sclerosis are facing specific problems in the treatment of their illness, 
which require social attention and protection; they can be supported by appropriate insurance coverage 
and the provision of medicines, especially foreign drugs, at affordable and low-cost tariffs by the 
government and the community. A great contribution is needed to reduce the pain and suffering of this 
group of patients. 
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